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Résumé en
anglais
Cet article a pour objectif de reconstituer la structuration temporelle qui cadre le
protocole diagnostique et l’annonce du diagnostic d’une maladie rare, la
mucoviscidose. Celle-ci est détectée grâce au dépistage néonatal généralisé en
France depuis 2002. L’étude analyse les discours de soignants et de pédiatres, au
sein de centres de soin spécialisés. L’article explore la manière dont les
professionnels, selon leur positionnement dans la toile thérapeutique interprètent,
expérimentent et allouent leur temps et tirent avantage de leur autonomie de
métier, comme de la flexibilité temporelle octroyée par le processus de consultation
et la prise en charge saturée d’aléa. Ce cas de maladie rare offre une opportunité
unique de discuter les présupposés concernant l’ordre temporel hospitalier. Nous
avons trouvé que les usages des temporalités se voient régulés par les deux
contraintes organisationnelles des centres : le déroulé stabilisé de la consultation,
l’exploration concourante de la gestion de la file active et de l’absorption des
urgences ou des cas atypiques. L’étude suggère que la configuration des centres, au
prisme de la mise en compatibilité de temps hétérogènes, de la flexibilisation des
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